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ABSTRACT 

This brrchure presents an overview of the eight trial 
Family Support Programs in Illinois which attempt to meet needs of 
families of children with disabilities in order to enable such 
children to remain with their families and avoid institutional 
pjacements. Principles of family support are listed, including its 
i-ocus on whole families and meeting needs within integrated community 
environments. Innovative appro .ches of some of the programs currently 
offered in 45 states are noted. The Illinois program is then 
reviewed, noting such factors as provision of services to over 150 
families, new state legislation, planned stipends to families 
providing care at home, and direct services to adults to encourage 
self-supporting independent living. (DB) 
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Family Support 

A New Way Of Thinking 



BESTCOPyWAIUitE 

ERIC 2 



Sus^* is a young gM wMb a rmregen^ctmdMm cmisiMn siriom hmltb pnHems uith her heart, lungs. 
e}vs and kf>s. Sk' uith her family in a mdnh honw on tfx* ei^ i/totm next to a cont pmessing plant in a ntmlpart 
ofUUmm. Atthetimeherfamilyhecamepimofafamiiymtf^iripnigrtm.Smiek^ 

hwathinfi in tfje family s home because it diiln 't kuvaircomiitiuning, amisfje neetkd.pxiaJshtM.'s that tlx.' family amIUn 7 
affoni. Family suf^)rt funds paid for the hixspital hills rnM mvml h\' imurance, bought an air conditioner for the family s 
Imme and Susie a pair if special sisoes. ^IxJtSime's family had mvrefinancidprobkrm, thepn^mm helped uith utility 
hills. SiLKie s motkrsays the pwgrttm helpeil her make it thnmgh a periixl of time whefi sk? uw at risk of falling apart. She 
says k'siciesgiiing Susie those important items she uvukln t Imv had. tk'pn^ram coordinator uxts ahmys around wf^en 
she neeikil kr and has been a source cf security for tk' family "I'm not a lery aggrvssiiepemm. Ik'ople do not listen to 
me. /The pwgram coordinatorj u mid let me talk and she u xndd listen to me. . .It has defmitdy Mped mejeel more in control 
of my life and my family. 




Susie s family %\ as one of the ftstunale Illinois families w ho retx'iv ed help 
from on tlie the eight trial Family Support Progranxs ojxraiing within the state during 
V^W and WA). Hiere are ihtujsands of families like Susie s acn)ss Illinois who a)uld 
use family support. Hie purpc»>e of lliis pamphlet is to make our state s families 
awaa.' of family support, and lo let families know how ijnponani iheir panieipatit)n 
is t{> family support. 



Susie's could use 
femily support'' 



•The children and familie?? dcj;t rilx,*d in iheir pamphlet are real. Names have 
Iven cfianged to protect their privacy. 



ERIC 



what is Family Support? 



Quile simply, family support is doing whate\rr ii takes to make it possiWe for 
families that include inemlvrs with disabilities lo just Iv families. 

Family support is Ixised on the Ix-lief iliai all children, ivgaalless of any 
dLsabilil> . need family's and lasting ivlaiionships with adults. Childa-n Ivlong honK' 
with tlK'ir families or. if tlut s nta possible, with anoilKT family. ,Vs with all chikla-n. 
children with disabilities need to Ix- memixis of lx>ih families and coinmunities to 
devek)p to tlieir Rillesi potential. In fan. acnws ilie nation alx)ut mo of childn?n and 
adolescents willi developmenui disabilitk.*s li\e at home with tlK-ir families. 

"SUPPOrtillfi Wlien chikla-n with disabilities Ixx-ome adults, family support can help them 

.{w ^ T live on their own as memlvni of neiuhliorlioods and aimmunilies. 

Famihesls A 

1^^^ 'Wo'v of ^^^^^^^ clialienges of caring for childa'n with di.s;ibilities Ix-ticT than 

illCW W<iy VJL ji^^^jj. Th^. of special care and equipment cm ix? so ga-at it is hard to make 

nr|«|f^|^{-f|0 " ends mix'i It can k- difficult to yke a child out in the ci)mmunit\- which ran nwke a 
* f.jj^^jl^. Many chadivn with disahilitk-s ntrd con.siant can.- and supenision. 

placing paivnts under gix.-ai sttvss. .Most paa*nts aiso worrv' alxHil their child's furua-. 

No one knows the a-waais of caring for childa'n IxttcT than families either. 
But e\en though p;ia*nts know \ery- well ik- joys all their t hilda-n bring, many familkfs 
can use .some help mcx'ting sonx' of the diallenges of caring lor a family nx-mlxr with 
a disabilii\-. Hut's wkii family support is all alxnit. 

Supporting families is a new way of thinking. I mil nt)\\ . tax dollars w ea* .spent 
pa\ing for institutions and other caa* outsitle the family home. Family support 
sia'ngtfx'ns the ability of a tamih" to keep a child with a tiisabilit\' at home within the 
family. .\n elfeclive family support pa)gram is one that pnnides wliate\er it takes to 
maintain and sta^ngllx-n the family's ability- to pa)\ ide caa* at home, liecau.se e\en- 
family is unkjue. it is impossible lo list e\er>lhing that family support might Ix. Like 
lennvs family. man\' families ha\e a \ariet\- of needs tliai may change o\er time. 



Jemty is a Jive-year-oldgirl wUb cervbral palsy who Jin's uith herpumUs ami hnAher ami sister in a hoiisi' 
in a ti'sick'ntial neiiih}x)fhxKi in Chicago, fenny nmkxia hath chair and a high chair, andfamiiy Support pmntm funds 
made it possible for her familx tt) hiiy them. Jennys family also needed help other than cash — thy iivw hating imuMe 
finding a dt)ctorfnr fenny tdo uvuld accefit Medicaid, tky imntetl to kmm' how tofmdsonume to watch Jenny and kr 
brother and si^er so herpanmLs could tal^'strnw time for thems^ivs. and Jenny uxis allergic to tk' brand of diapers a state 
agency pnn ideti her. A Family Support uvrkerhelpetl Jennys mother find a doctor, locateii a tmineii can^iiir the family 
conldnse for child caw. and cominceil the state a^vncy to suifch brands of diapers. She also atteiuled an Indiiidtiaiized 
Hiiucation Flan HEP) meeting at scimA uith Jenny's doctor Futufvplans include building a ramp into tk' house for htmys 
wheelchair. 



"The Family 
LKidsThe^^." 



Who Decides What 
Family Support Looks like? 

No one know s kiicr ilian tanulies uliai it will uikc to pixn idc support thai 
l;unilicf» ncvJ to nuike taniilv support work. 'Dial twaas tlut each tamiU- tvccixing 
funuK support should Iv giwn the (jpponunity to tlaitlc w lut support iMr family 
nitds. Faniil\- supjxm pnHjrains usuallv offer a ivsource s|x\tilLsi" or iamily agcni" 
or i-onsuliani ■ to faniiliei t() help itleniih mrds and iiiake an"an«eincnLs for ser\-ia?s. 
Tlirough tlK' entire pnxvss. the family k-ads the svay and makes all llKf tletisioas alxmt 
iheir t>\\n family s supjx>ii.s. 

Families shtHild also Iv imolvetl in making decisi{)as alxiul the pn)gram on 
a state and loea! Ie\el. Families should diatt w liai kinds ot supports pn)gram.s offer, 
lust as import;jni. family suppt)rt is mtxsi effeetfte when families also tkxide how 
supports aa' offervtl. Families can iK'lp deieniiine how the eniia' pR)gram is sti up. 
fnmi iIk' appliraiion pnxx-ss to delivering the .senkvs. In Ltniisiana. for example, 
parents had an adh e n)le in actually writing the bw which defines w hat family suppv>n 
is in that sl;ue. In New Hampshia*. famih support .sen ites are Rin by l^oaals thii aa* 
made up of paa*nis. 

In oaier for famil\' .support .sen ites lo lie flexible enough I'..' do w hate\ er it takes 
for families in their infinite vanet\'. the pn)jetl must lu\e a set of values to guide its 
development. The Illinois Planning Gaincil on IX'velopmenial Disabilities lias adopted 
.several principled to lead the way. 

Family Support Prindpks 

1. Family supptm provides necvssary afsouaes to families in onkr to 
strengthen the family and decrease family sia*ss. 

2. Familv support must ftxus on the w hole famil\-. 

3. All chl la-n, a-gaalless of disaliilitv-. Ix-long with families and need lasting 
a*latk)nships witli adults. 

4. Family .support is needed ilinxighout the life of an individual who lus a 

developmental disability. 

5. Family supptni should lie sensitive to the unique stfengtKs and needs of 

families. 

6. Families should have convenient access to .Servians to meet their needs. 

7. Familk.*s' needs .should be met by using natural supports within integrated 
community envirt)nmenLs whcTiever possible. 



Sam is a 19-year-oid yms»g man who lim with his pcimits and tivna^ shder in cm upcirtmen! huikling 'n a 
(Mmo mi}ihhorhtHfcl He . s aivhralpiiky. metitalh miation. seivml health prvhletm aiuidoea not taik. Sam s mother 
am (luiikly /«/ sinvnil {}!vssin}i wm/s the family faces. Sam neecls a new wheelchair that co^ $3, 500, but Sam s family 
cannot affoni to huy it. Sam if gettinfi too heai^y for anyone in the family to lift him into the hathUtk so Stmt needs a ipecittl 
huh chair timt can siifp>rt him. Vllyen he,i>^Ls home from school Sam s sister carries him into the house and cares Jor him 
until their pamits^t home. Sam s motherfeels hadly that this mpotmhility keeps her dau}i,hter from participating in afier- 
school actiiities hut they can t affoni to hire amxme to help out. The family w i <?n' discoumml the stacks meciicd and 
hospUal hills that nmi to he paUi Vihenetvr Sam s mother has ashed for help from any gpivntmefit ageficy shefeek she 
ii^nstbenmarxmndiiith no fvsults. Stwis family uants Sam to keep liiittg at ht}fne and h(pes that a Family S^^ Program 
am help them ivherv all their other pleas for help havefaUed. 



"Forty-five 
StetesNow 
Ofifer Family 
Support" 



F(MT\'-tlvc siaics now offer some kind t)f famiiy support. Ftkniw lamily 
suppi)n pn)granis aa* flexible eniHijjh to nK^i the needs of a ga'at range of families. 
As a a*su]i family support can rake many foims, and there are a Ics of diffea-nces among 
famih* support pn^ranis an)und ihj aamu*>'. 

M;my stales now pnnide cash assi^aana* and or direct ser^ces to families, 
Wlk-re >cr\tccs are iJl'fcivd. Mates i;i\e money to \aricHJs agencies which pnn ide 
services to families. I 'nder cash assisiana* pn)granis. families either retvive angular 
p;t\'menLs diaxtly or aa aimbursed their cc^s. Stales with cash assistance programs 
often l^lend this apprtxich witli a coa of dia\l services. 

Family support can Iv much moa tlian something a single goxwnmeni 
pro\'idi*s. ( )ne way to sup[X)rt families is to ccx)alinate all existing gox emment programs 
into a single system that is eas\' for families to undeiMand and ase. Public sch{x)ls, social 
serviiv pnniders and slate agencies asponsible for human servicers should all Ix' well 
c(X)rdinatcxi annind families. 

Family support also encourages informal helps within communities, like 
friends. neighlx)rs. aiaiives. churches, and so hnk A North Camlina pa)gram .set up 
a IxmcTing iKWork iliat tiQcourages inemlx?rs of communities to exchange gixxls and 
serv'icvs with one another. 

Family supfxm also enanirages private agenries and luisinevses to Ivcome 
involved in supix^rting families. In Maine, local Red Cross chapters train persons to 
provide specialized child caa: in Missouri and Arkaasas, YMCA day caa center offer 
integralLtl day caa; in Florida, rt^lar health insuars cover day caa a«s for medically 
fragile childan: in several states hotels offer caagixing family members fnx kxJging on 
weekends when nx>ms may sit empt\*. 

Th e idea of family .support is to combine money and scn'ices ihat are lx>th 
fomwl and inibrmal. public and private. 



I hrt c Sources <)f l\)tc iilkd Sii|>|H)rt for lainiiks 



Family Support in Illinois 



A single phiLvnwni in an iastituiion in l!lim)Ls can aisr nearly SSfl.(XX) a year 
In niany cuscs, a smaller auKKini (rf mont*)* sjvni lo .support families wcmjIU allow ilxfm 
U) caiv for ihcir c hildren ai Ikmtc and could make placement out d hiMiie unnetvssarv'. 
It could also k'lp deic*niiine whether or mn an aduli anild live on his her own rather 
than in M^ne kind (rf iasiitution. 



'HUnoisIs 
Serious About 

^q>pQrtiiig 
FarnOks." 



Illinois is serious alxHJi supporting families. In tad. it s ihe law. In IW) eight 
trial tuniily support pn)granis Ix^n aen>ss iIh.* stale, tundetl b\- the Illinois Planning 
(Itajni il on IX*\elopnKfnul Disabilities and die state s IX'panment of Mental Healtli and 
IVwlopmental Disabilities. (Xer I!lini>is tiamilte?i - stm* of whom aiv described 
ihnaighoul this pamphlet -- nLtvivL-d funds and (Sher kinds of lielp. Uut the trial 
pn^anis wea' limited to eight communities in Illinois and didn't Ix^in to nK-ei the 
iK\tls of mtxst Illinois families. 

In part Ix'cause the trial pnogmnis helped tf > sliow how Ixidlv family support 
IS needed, llie Illinois legislatua* passed two law s iluii went into effetl januan' 1. U)9(). 
Ilie Family Assi.siana' Program H.'i%es families with a child w ho has a .severe 
tlewlopmental disabilit\' m a severe emotional disiurl>antx*. while the Home-lia.sed 
.support Serviti's Law helps adults who lia\e a se\eiv dewiopnK'ntal disabilit>' or a 
>e\ea* mental illness. lk«h programs admini.siered by the lllint)is IXpaninent of 
Mental Health and IX-velopmental Di»Hibililies. 

Tie l amily A.ssi.siance Pn^am atjuiPL's the .suite to strengthen and promrte 
families .so the>' cun ean* for childa'n under age IS w iih "sesere autism, .sesere mental 
illness, sewiv or pn)found mental anaalaiitMi, or se\ea" and multiple impaimients" 
within the lamily iiome. .Xcxtirding to the law. as long as money is asailable to the 
pn)gram. eligible families will arrive al>oui $407 each nuMith to help cover the eofas 
I >f pnn iding caiv at home. In addition, families aa* to Iv made awaa* of a*MHiavs and 
>petialized .ser\ices tlial are axailable in their community. Approximately 3<J<> families 
ha\'e Iven ch{)sen at random to participate. 

Home-iJa.sed .SupfMjrt Serv ices aa designed to help adults w ith "sen ere auli.sm, 
se\ea* mental illness, se\'ea' or pnifound mental alardation. or se\ea* and multiple 
impairments" live in their own hnoK'S. >X'hile tht^^ persons will nt« axx'ive monthly 
cash payments. tlie>' will nxviw diact .vn ices as they chtxwe that would help them 
Ii\e on their own and be .selt-supporting. Vtnx hundaxl adults have Ixm ch(»ien at 
random to participate. 
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Next Steps in Illinois 



Illinois lias mme a long way in supporting families, luil ihtfiv is still much work 
U) Ixf (Jone before all families who need supptat get enough. The cunent program will 
serve only a fraction of families who can an? suj^hT. and experience in tslier stales 
has shown that familkfs haw many kinds ol' needs thai tush alone d(X!s nt« adda*ss. 
Government agencies still need to work at cwxdinaiing their pn^ams. And efforts to 
include («her mcnnberi of the awmnunily. including private Ixisinesses and agencies, 
in the circle of family support have tmly jasi begun. 

So wheuf do ihin^ .stand in Illini)is.' \'ou Ixf the iudge. I 'se the cliecklusi — 
Ixistxl on a survey (rf".s(HTie d the family supp(«t pn)grams around the cxxintn* — 
to uike stcvk of how well Illinois" tamily suppon pn^ram is doing. The Ivja family 
support pn)grams will meet all these conditions. 

Family Support Checklist 

71 I)t) family supports foikiw the family suppiMt prindples listed on page •i'*' 
Z I)o family supports adda"ss the needs of the whole family? 

II: 1>) parents have real control over supports and servicvs? 

,Z I>) families awive "whatever it takes" for their needs to Iv met' 

72 i\iL' family supports available lo those who need it or only to a few who mtxi mmw 

eligibility' criteria? 

77 DtK's family support make use of private and informal supfXJrts in addition to 

go\emmeni Servians? 
„ .\re family .>upports av ailable equally everyw hcTe in the state? 
_I Is tamih' support well advertised .so familk?s know it's available? 
_ NX'ouid this pn)gram meet n]x family's nmls? 



You Make a DifiGerence. 

If you want to make a diffeience. there aiv three things you can do. 

1. lie informed. Find out moie alx}ut family support, Tliere an* several newslt^iers 
a\ ailabie: a gtxxi one that is FREE is the Farmly Supjxm Bulletin. To .subscribe, write 
rCPA Governmental Activities Office. 1522 K St.' Wf', Suite 1112. Washington IX: Mm. 

2. Spread the wool. Talk lo other families aboui family support. Share this pamphlet 
so others can Imome involved ttx). 

3- Tell your state legLsbtor what ymi want. Tell your family's .story to y<Hir eletied 
offitials. Remind legislators when decisions aa* made about family suppon that real 
families — like youn* — are the ones whose livx*s are affeaed by their votes. 




The wnlenis of ihLs prtxJuci were developed untfer a Rrant from the Illinois Planning Council on Developmental 
Disal>ilities. However, these contents do not necessarily represent the policies of that agency. 
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Apoyo Familiar 

Una Manera Nueva De Pensar 
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Susie* is una muclmcba jot^ con una ram condicion genitica camlmhle si'ms tmb vmisik' M am 

amk> Zu L cleuL dcuUlukHh.. U mam, Susw dice /. ayudo eu un fK-mdo d. ncmf^> 
l^lmdora dclprnm^nu m>mp> .'sUdn, cerca cmmdo eUa la uccmtahi y a snh ami fuvflcde^i^undadlum 
via hahlar y mv vscuclL. IklmitnammW mc ha aymkuiu a mUmnv mm eu cmtml de mt nda ymijamiha. 



"MQes de 
familias como la 
de Susie pueden 
usar el apoyo 
familiar." 



La himilia de Susie cs una tie las atbnunatlas cn lilint)i.s ijue rccilx- ayuda tic 
uni) dc U)s ( )t iw) pn>granva.s df apino lamiiiar en prueba ( )pi'rand<i ticnin » del esiadt) 
durante 19W v 1 W). Hav injle> dc lamiiias tonio la de Susie tlenin) de IllinoiN que 
pueden usar aigun tipt) de ape )V(>. Kl proposiio de esie tbllelo es haterle s;dHT a las 
tamilias de nuestro esiad( ) el serMcio de ap{>yo familiar y dejarle salK-r la impc maneia 
tie su participat ion en un prngrama de apoyo familiar eteciivi 




• losnimiN* ^lmllu^lll^strna^l■nl•^tt■l<>lkMOM.nrt■ulc■s.l.>^nl>mlnoHhJnsuh.iambu^^^ 
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^Que es el Apoyo Familiar? 



ji 



"Apoyando 
familias es una 
nueva manera 

de pensar." 



Bkn .simple. t*l apoyo familiar esia haciendo \o que sea posible por a\*udar 
a acjuellas tamilias que lienen iniemLros dcsabililados. 

El apoyo familiar csia basado en la erccncia que lodos los ninos. no iniportu 
su desabilidad. netesitan tamilias y una a*laci6n duradera eon adulios. Los ninos 
pertenecen en la casa con sus tamilias. y si esio noes p()sible. eon oira familia, Como 
tHros ninos. ninos et)n de.sabilidad necesiian ser miembnw de ambas t'aniilia.s y 
coniunidades para desarrollar su mayor p<iiencial. Adcmas. denln) de la nat ion un 
W 'o de ninos y adoleeentes con desabilidades de desairollo viven con sus fami'ias. 

Cuando Ins niiios con desabilidades se convierten en adultos. ei apoyo 
familiar los pueUe ayudar a \ iv if por si mismos como miembros de la vecindad y 
comunidad. 

Nadie salx* la demanda de cuidados de un nino con desabilidades mejor 
tjue sus propias laniiiias. Kl costode cuidado especial y equipo puc^e ser lan grandc 
tjue es fuerte cubrir las necesidades mas basicas. Puede ser dificil sacar a vn niho 
a la comunidad. y la familia scniirse aislada. Muchos niiios con de»:j )• dades 
necesiian cuidado \ sujXTvision coasianie. haciendo c}ue los padres se sienian en 
mucha tension. .Muchos padres tumbien .se preocupan del futuro de sus hijos. 

Nadie contKe la recompensa de cuidar ninos mejor que los padres, Pero 
aunque los padres conocen bien la alegria que uxlos los ninos traen, muchas 
tamilias pueden u.sar alguna ayuda con la demanda de cuidar de un miembro 
familiar de.sabililado. Para e.so es el apoyo familiar. 

Ap{)yando familias es una manera nueva de peasar. Ha.sta ahora el dinero 
de impuesio era ga.siado pagando por jiisiiluciones y oln )s cuidados fuera del bogar. 
Apoyo para Familias enfiende la necesiuad de la familia para maniener el nino 
desabiliiado en t a.sa con sus familiares. I'n pn)gram;'. de apoyo familiar efeciivo cs 
uno (jue provee lo que .sea necesario para t xtendfr la habilidad de la familia para 
proveer cuidado en la ca.sa. Porque cada familia es Onica. es imposible hacer una 
iista de todo lo que el apoyo familiar pudiera o frecer. Como la familia de Jenny, 
muchas familias tienen una variedad de necesidades ijue pueden cambiar con el 
liempo. 



Jetmy es una niMa de cinco aHos con da^o cerebral que viiv am mspiulm. henmwoy bermana en una am 
mnk'ucialen una ivcimiaci de Chicago. Jenny necesita una silla de hmoy una silla de comer. Los ftmdos del apoyo 
familiar hicieroii posihle a su familia cumprarias La Jmmlia de Jenny necesitaha otra ayuda mas quefmandera 
— tenian prohlemas husamdo un dtKior para Jenny que aceptard "Medicaid ", tamhien querien saber ivmo 
encontrara al^uien quecuidarti a Jenny, su hermano. ysu hermanayasi los padres (xnlertomartiempt} para ellos. 
Inclusiiv. Jenny era alerj^ica a la marca de panales que la agenda del estado lepretvia. I na trahajadora de apoyo 
familiar ayudfo a la mama de Jenny a encontrar un doctor, localizar una ninera entrenada para que la familia 
pudiera iKUparycomvncera la agenda del estado que cambiard la marca depanales. Klla tamhien asL^tio a una 
reunion en la escuela sohre un plan eilucacional individualizado con la mama de Jenny. Planes futuros incluyvn 
el constmir una entrada en la casa de Jenny para su silla de ruedas 



^Quien decide cual es el apoyo 
de la f amilia? 



La f amilia elige 
el camino." 



Nadic .sal>e mejtir \o que se nccesiia para provecr apwyo. que las familias 
que necesitan tjuc el apovo familiar trabaje. Hsio signitica que a las tamilias 
recibiendo el apovo tamiliar se les delx- dur la t)|xmunidad de daidir que apj>y() 
necesitalatamiHa/Lt)sprc)granwsdea|Tt)yoramiliarusualmenieus;inun espeeiuh 

reeurso; "agenie familiar" o -consultante " para uvudar a idenlilicar necesidades y 
hacer arreglos para ser\itios. Durante !(kIc) t-l procesi) la familia dirij»e y hacr las 
decisiones acerca de su prt)pio apoyo familiar. 

Las tamilias lainbien delx-n de estar envuehas en hacer da isiones acerca 
del programa a nivel esialai v ItK'al. Lis familias delvn diri.«ir que dase de apoyo 
v\ progranw ofa-ce. Mas imptmanie. el apoyo familiar es ma> etecu\ o cuando las 
familias lambien dirigen como el aiX)\ o es t)frccido. Us familias pueden axiidar a 

. determinar C(.mt) d'programa eniero es preparado dcsile la aplicacion hasia la 

cntrcga de serv icios. Y.n Louisiana, por ejempiu. los padres han lenido un papel 
aciivo cn escribir las leves tjue dcfinen ajiovo familiar en ese estado. en New 
Hampshire los scr\ icios dc apovo tamiliar es i;olK'mado por un grupo lie padres. 

En '»rden para tjue Ins Ner\ icu>s .scan llexil^les y llene las necesidades 
diferentes de cada familia. el projecio tienc ijue tener unas guias. i:i consejo de 
planificaci<)ndedesam)lh)dedis;»bi!idadesenlUim)ishaadapiadi)algun()sprincipK)s 

para guiar el camino. 

Principios de Apoyo Familiar 

1. El apoyo familiar provee recursos nece.sarios en orden ile fjirialecer la 
familia y disminuir la icnsK)n familiar. 

2. Apoyo Familiar delx- enfixar totia la familia. 

y Ttxlos los ninos. no impona la desahilidad penenecen a una lamilia y 
necesiian una relacion duradera con adulu^. 

4. Apoyo familiar se necesita duran, itnla la vida del indiv iduo t}ue liene 

desahilidad de desan-(>lIo. , , , , » i- 

5. Apoyo familiar delx.- de ser sensible a la resisiencia y necesidad de la tamilia 

6. Las familias delx-n ile tener accest ) con\ cnienie a 1( )s sen icii )s para rest)lv ei 
sus necesidades. 

7. Las necesidades de la familia delx-n de sit resuelias usando apoyo nalura 
dentro del ambiente comuniiario siempre tjue sea posible. 

de apanamefiloVim una ivcina^Ht de Chicmv. HI time dam celehml rvtanlacim mental P^^^^^^^^'V^^^ 
stJws V no hahla. Ui mama de Sum puecle dear pronto las mxesidades urneutes cjue la familia e>ta afwmndo. 
SmmLm una silla de medas nue cuesta $3, 500.00 pi'm la familia de Sam no tiene nmliospara ^^;frarla.Um 
Zm poZido mmpesadoparalemntarlo vponerto dentro de la hunera. Sam nea^itauna stlla de hano especud 
a^miZm^^^^^ Cuando lle^a de la esawla. la hermana de S^nn lo Hem denm. de la easaylo andu Imta 
ue lZn suspadm. La mama de Sam se siente mal porque esta respimsahilidad enta que su hya tmrtmpeen 
Ziiidadesd^ues de la escuela. perv ellus no tienen mediospara empleara rndie cjue ptmla ayudar. LafamUia 
^tahimdesanimada con la cantidad de deudas medicos y de hospital que necesUan ser panadas. Siempreque 
mama de Sam biisca amda de anencias guber^iamental^. ella siente que va de un lado aotnnm resultadm ^ 
familiadeSam quiere manteneraSam vitiendo en la casay e^ que elprvf^rama de apoyo jamiliar los pueda 
ayudar en donde todas sus otras peticeones por ayuda hanfallado. 



Cuca*nta v dnco esiados ahora ofreccn alguna clase dt apDVi) familiar. 
Pn)grjmmas de apovo familiar cfeciivos suficienic flcxiblcs para .saiistacc \os 
ncaridades dc una jjran varit-dad de tamilias. Como resuUadi) cl apt)y<) a familias 
putftie awT muchus fbmiaN y hay muthas difcrtncias denirode los programas de 
apoyo familiar en \ ari()s lugaa-s del pais. 

Muciios esiadt)s proveen asiMeneia tlnanciera y los ser\ieios dia-clos a 
tamilias. Donde los ser\ icio.s .son otrecidtw. los esiados dan dinert) a \ arias agencias 
t}ue proveen servicitw a familias. Con U)s prograims de asistencia tinanciera las 
tamilias reciben pajjos a*^ulares direcios o sus gastos de\ uellos. En Michigan, por 
ejempio. U)s padres cjue luidan de sus hijos eon de.s;ibilidades severas en su easa 
rccilx-n un cheque mensual de mas o menos Sl n.m. que ellos gaslan eomo ellos 
crcan conveniente para las necesidades. de su^ hijos y tamilias. Esiadi) ton 
programas de asistencia financiera tatuememenie ligan esie meuxlo con unos 
ser\ icios direcios basic(>> para Ibnnar un pn).«rama de "combinacion." 

Auntjue niuchos esiados proveen pagos mensiiale.s v ser\icios direcios. el 
apovo familiar puede ser mucho mas que el ser\'icio que el gobiemo provee. Oira 
maneni de apoyar los tamilias es haivr un estuerzo especial para c(X)rdinarU)dos los 
pri)gramas exi.slentes de gobii mo que eslan disponibles en un solo sisiema que .sea 
mas tacil para las familias eniender y u.sar. Hscuelas publicas. algun()s proveedores 
de senicios s(Kiales y agencias esialales respons;ibles por .servicios humanos. 
deben estarbien coordinadas para .ser\ir a las familias. 

Apoyo familiar tanibien induye ayuda informal denln) de las comunidades. 
como. amigos. \ ecinos. familiares. i^jlesias y dem.'is. I'n progmma de Can)lina del 
Norte animo a un grupo de la comunidad a preparar conc.iones de inlercamnio de 
articulos v ser\ icios. De inanera similar, un grupo dc la iglesia en Montana c(K)rdina 
reliros de fin de semana para miembros de familia c( )n el proposiio de ofa*tXT apoyi ). 

El apovo familiar lambien induye a agencias privadas y negcKios que.se 
envuelven apoyando familias. En Maine, la cm/, roja l(Kal entrcna personas para 
proveer cuidado especializado de nifios: en .Missouri y Arkansas, los centros de 
cuidado de ninos de YMCA, ofrecen cuidado de nifios integrado: en Florida los 
seguros de salud cubren el cuidado de nifios para nmos medicamenle fragiles: 
algunos hoieles ofrecen alojamienio gratis durante los fines de .semana a miembros 
de familia que cuidan nifios con impedimenlos. 

La idea de upoyo familiar es hacer un circulo de apt >yo denim de las familias 
que coiiihine dinen) y ser\ icios. aml)os fonnal e infonnal. publico y privado. 



"Cuarenta y 
cinco estados 
ofrecen apoyo 
familiar." 
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Apoyo Familiar en Illinois 



""Illinois ei;ta 
tomando en 
serio el apoyo 
para familias.'' 



En Illinois, una sola plaza en una institucion pueiic cosiar cerca de 
SSO.tXW.Ul) al ano. En muchos cawxs por una canlidad mas ixrqucna cn un pn^grama 
de apoyo tamiliar las familias pueden cuidara a sus ninos en su casa sin la necesidad 
de que este n iva fuera de ella. Tambien puede deierminar si un adullo puede vivir 
por si niLsmf ) en vez de una inslitution. Ahora muchos esiados dcniro de el pais 
esian empezando a enconirar maneras de apoyar familias a cuidar sus ninos en la 
casa y a adultos a vivir por si mismos. El esiado de Illinois es unode elbs. 

G)mo ley. el estado de Illinois esia trabajandoseriamcnie para apos ai a las 
tamilias. En 1989 otho programas pilotos de apoyo familiar fueron fundados pt)r el 
Consejo de Planeamienlt) de Desanxjllo de Desabilidades y el Depanamenio de 
Salud Menial y el de IX-sarrollo de Desabilidades. Mis de ISO familias en Illinois 
recibieron fondos y <Hra dase de ayuda. algunos de de los cuales esian de.seriias 
dentn) de esie foileto. Estos programas en pnjeba fueron limiiados a oiho 
comunidades en Illinois y no empezo a a^solver las netesidades de muchas familias 
en Illinois. 

Gracias al exiio que tuvieron esUis programas piloios se eomproN> los 
efecios posiiivos del apoyo familiar, la legisiatura de Illinoispasodosleyesqueestan 
en efecU)(ie:;de Enero I de 19%. El Programa de Asi.siencia Familiar sir\e a familias 
con niiios que lienen de.sabilidades de desarrollo .He\'en) o seseros disturf^ios 
emocionales. mieniras que la ley de Serv'icio de Apoyo Basada en Ca.sa ayuda a 
adultos i|ue lienen desabilidad de de.sarrollo severo o enfermedad menial .severa. 
Aminos programas son administrados por el Depanamenio de Salud Menial y el 
Departamenio de Desarn)llo de Desabilidades. 

El Programa de Asisiencia Familiar requiere que cl estado fonalezea \- 
promueva familias para que ellos puedan cuidar de ninos con auiismo .severo. 
enfermedad mental .severa. retardation mental profunda o severa. o impedimenios 
multiples severos" dentro de la ca.sa de la familia. De acuerdo con la ley. siempre 
que haya dinero disponible al programa. familias elegibles recibiran como S40".1X) 
mensuales para ayudar a eubrir los gasios de proveer cuidado en la c;is i. en adicion 
las familias lienen que enierar.se de los recursos y serv icios e.speciali/adt >s que estan 
disponibles en su comunidad. Appniximadamenie 3W familias ban sido escogidas 
al azar para participar. 

Sen icio de Ap()yo Basado en Ca.sa ha sido designado para auidar adulter 
con "autismo severo, enfermedad mental .severa. retardacii)n mental profunda o 
severa, o impedimenios multiples .seven)s" a s ivir en sus propias casas. Aunque 
e.stas personas no recibiran asistencia eeonomica mensual. recibiran servicios 
direcios como ellos escogan para que los ayude a vivir por si mismos y a mantenerse. 
Tres mil adultos an sido escogidos al azar para panicipar. 
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Proximos Pasos en Illinois 



"Todavia hay 
trabajo que 
hacer." 



lia ilegudo 1ch)s apoyundo familias. ptTo ladavia .'.''a mucho iralxijo 
pt)r hater para (luc UKlas las familias que neccsitcn api)yf) lunga:. suficienie. El 
programa prescnic sirv e solo una fraccion de familiar que pueden iisar apoyo. se ha 
aprendidi) que la.s familias ticnen muchas dases (k- nttvsitlade.s que la aMsiencia 
tmanciera ni) puedc a\solver. Agencias de gohiemti Kxlavia necesiian irabajar 
niuchi) c<H)rdinand() sus programas. Y. los csfuerzDs para incluir oiros micmbnw de 
la comunicbd. incluyendo negtxk's privado \ agencias.en el cirtulo de api)y<> 
familiar acaba de empezar. 

Por It) lanio. ,:Ci)mo estan las cosas en lllim)is? Sea usle 1 el juez. I'se la lisia 
abajn — basada en una encuesla a algunos de los mejort-s programas de apoyo 
familiar airaves del pais — para evaluar que bien estan luciendt) los programas de 
apoyo familiar. Los mejores programas de apcw > familiar leuniran esiascondieiones. 

lista de Apoyo Familiar 

Z- <Siguen los programas de apoyo familiar los printipios aqui 
eseriios? 

□ ,;Diri)e el apoyo familiar las neccsidades de loda la familia? 

□ ;Tienen los padres tonlrol real sobre el apoyo y servicios? 

□ ,:Reciben las familias io que sea" para que sus neeesidades sean 

resueltas? 

□ ,;Ksta el apoyo familiar disponlble a esos que Io necesitan o 

solo a algunos de esirecha elegibilidad? 

□ .Hate el apoyo familiar uso de apoyo privado e informal en 

adivion alas agendas de gobierno? 

□ ,;Hsta ei apoyo familiar disponible igualmenie en lodo el esiado? 

□ ,:Resolvera esie programa las netesidades de mi familia? 

Usted hace la diferencia. 

Si usted quiere hacer una diferencia hay ires cosas que pu^•de hacer. 

1. Infdrmece. Conozca mas sobre el apoyo tamiliar. Ha^ varios boleiines 
disponibles; uno bueno es el Boletin de Apoyv Familiar. Para suscribirce escriba 
rCPA Governmental Adivities Off . e, 1522 "K" Street .NW. Suite 11 12. Washington. 
DC 2(KK)S, Al presente. esle lx)leiin de noticias. esta pulicado en Ingles, 

2. Extiendalavoz. Hablele a tiira familias acerca del apoyo familiar. Comparta 
este foUeio para que oiros .se pueden envolver tambien. 

3. H^blele al legislador de su estado y digale lo que usted quiera. Digale 
la historia de su familia a su oficial eleclo. Recuerdele a los legisladores que las 
deeisiones que ellos puedan tomar acerca del apt)yo familiar afecia direciamente a 
familias como las de usledes. 
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El conienido de esie producto fue desarollado bajo de una l^ha de parte del Illinois Planning Council en I^saroUo De 
Desabilidades. Aunque, el contenido no necesariamente represent? la politica de esa agencta. 



